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O AUTISMO: SEUS DESAFIOS FRENTE A POLITICA PUBLICA DE PROTECAO A
PESSOA COM DEFICIENCIA.

Resumo: Este trabalho busca apresentar o crescimento do autismo e abordar as
limitagdes referentes ao cuidado com usuarios, diante da precarizagdo das politicas
publicas, além de trazer clareza frente a esse crescimento que € pouco divulgado e
que requer a atencao de todos tanto populagdo quanto érgaos competentes, visto a
importancia da tematica.
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Abstract: This study seeks to present the growth of autism and to address the
limitations related to caring for users, in view of the precariousness of public policies,
as well as bringing clarity to this growth, which is little publicized and requires the
attention of all population and organs authorities, given the importance of the
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1-Introducéo

Segundo dados da ONU, existam cerca de 70 milhdes de pessoas afetadas pelo
autismo no mundo inteiro, nos EUA, os numeros mostram que, 1 a cada 68 crianca,
tem autismo e 1 a cada 54 € menino, no Brasil sdo cerca de 2 milhdes de pessoas
com autismo.

No Brasil, segundo dados do censo demogréfico realizado em 2010, quase 46 milhdes
de brasileiros possuem algum tipo de deficiéncia, seja mental, motora, visual ou
auditiva. Esse numero corresponde a quase 24% da populacao total do pais e
representa um alto indice comparado aos paises desenvolvidos.

A primeira definicdo do autismo teve sua primeira descricdo dada por Leo
Kanner em 1943 no artigo intitulado de: “Distarbios autisticos do contato
afetivo” (Autistic disturbances of affective contact) . O Autismo, também é conhecido
como Transtornos do Espectro Autista (TEA), esse transtorno causa problemas no
desenvolvimento da linguagem, na comunicagdo, na interagdo, no comportamento
social da crianga, que ndo consegue relaciona-se com as outras e em alguns casos
acabam se isolando.

Esses transtornos geralmente se manifestam antes dos 30 meses de idade, ainda néo
ha o que poderia se chamar de cura para o autismo, mas, segundo pesquisadores 0
guanto antes for diagnosticado melhor para o sujeito e sua familia, pois o transtorno
nao atinge apenas a saude do individuo, mas também de seus familiares, que, em
muitos casos, acabam se sentindo impotente frente a situagdo, mas uma vez
observado no seu inicio o paciente pode ser trabalhado, reabilitado e tratado para que,
assim possa ter um convivio social dentro de suas possibilidades e condi¢cdes de
pratica as atividades académicas da melhor forma possivel. Permitindo uma melhor
qualidade de vida, superando assim a dificuldade de se relacionar, de interagir e de se
adaptar a mudancas.

2- OBJETIVO

O objetivo do estudo é apresentar o crescimento do autismo e a realidade das politicas
publicas para pessoas com deficiéncia, incluindo a LEIN? 12.764, DE 27 DE
DEZEMBRO DE 2012. Que institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. E que assim como as demais politicas
passam por recolhimento acirrado, deixando a populagdo desprovida dos direito aos
cuidados universais existentes na Constituicdo cidada e que vem sendo negado

cruelmente.



3- METODOLOGIA

Buscando responder as questdes levantadas neste trabalho foi realizada uma
pesquisa bibliografica, utilizando artigos, legislacdes, reportagens e discussdes em
sala de aula, com o intuito de esbogar uma analise critica referente aos contetudos
pesquisados.

O estudo em questéo tratar do crescimento de pessoas com autismo no Brasil, a priori
trazendo um breve apanhando dos EUA, com base na ONU, e a segui delimitando a
pesquisa no estado do Rio de Janeiro abordando e a experiéncia de uma das autoras
na participacdo nos espacos de supervisdo em saude mental durante o estagio e a
pesquisa realizada por ambas as autoras para elaboracao do trabalho de concluséo de
curso de Servico Social na Universidade do Grande Rio- Unigranrio, para a andlise
mais precisa.

Este estudo objetivou analisar o crescimento do autismo e a qualidade dos servigos
publicos ofertados com o intuito de limitar os dados causados e melhorar a qualidade
para os autistas e seus familiares.

Os métodos que sustentam a realizagao da pesquisa tém uma abordagem qualitativa
e quantitativa, com procedimentos sustentados pela pesquisa exploratéria e

comparativa.

4- DESENVOLVIMENTO

4.1 Problema.

O presente trabalho tem como principal objetivo pesquisar o crescimento do autismo e
a qualidade dos servigos ofertados pelas politicas publicas a ele inerentes. E se dispde
a apresentar alguns impactos causados pelo diagnostico no cotidiano dessas familias
no processo de enfrentamento do mesmo.

O interesse nessa tematica surgiu a partir da participagdo nos espacos de supervisao
de saude mental e da pesquisa realizada na construcdo do trabalho de concluséao de
curso, observou-se, a necessidade de estudar o assunto, que mesmo sendo pouco
explorado é de suma importancia para o desenvolvimento da pessoa com a sindrome
de autismo e fortalecimento da relacao familiar, precisando compreender que, tanto o
autista como a sua familia necessita de orientagbes e acompanhamento no
enfrentamento deste processo. e essa realidade tem sido identificada tanto durante as
supervisdes de territério em saude mental quanto no campo empirico da monografia a
ONG CIRES.



Durante a experiéncia nos espacos de supervisdo em saude mental da CAP 3.1, na
Penha, que acontecem em distintos espagos, sendo com maior incidéncia no CAPS
Fernando Diniz, também na Penha. Tem sido possivel observar que embora os
profissionais de diferentes espacos sdcios ocupacionais formulem agdes integradas de
enfrentamento, da questdo do autismo, de fortalecimento de vinculo dessas familias e
até mesmo de possibilitar aos usuarios com autismo um acompanhamento que
propicie melhor condi¢cbes de vidas. Esses profissionais se deparam com a negativa
de politicas publicas e dos direitos universais conquistados. O que leva a populagao
usuario a buscar refugio em espaco que possam da as respostas negadas por esse
Estado minimo de direitos, 0 como por exemplo o Centro Integrado de Reabilitagdo
Sarapui, (CIRES), uma organizagdo nao governamental sem fins lucrativos, fundada
em margo de 1997nasceu de um grupo de profissionais da saude preocupados em
desenvolver um projeto humanitario.

A instituicdo CIRES disponibiliza atendimento sdcio assistencial que visa as familias e
individuos com deficiéncia que se encontram em situagdo de vulnerabilidade social.
Em parceria com governo Estadual do RJ e Municipal de Duque de Caxias,
respectivamente, através da Fundacao para Infancia e Adolescente (FIA) em conjunto
com a Secretaria de Saude e Assisténcia Social e Direitos Humanos de Duque de
Caxias.

Com o intuito de intervir na realidade social desse segmento a instituicdo CIRES
disponibiliza atendimento gratuito de qualidade com equipe multidisciplinar nas areas
de psicologia, fisioterapia, fonoaudiologia, arte terapia, psicopedagogia, musicoterapia,
servico social, nutricdo e clinica medica. Visando garantir a estas criangas,
adolescentes e familiares uma vida mais saudavel e um melhor convivio social longe
de preconceitos e restricbes sbcias, por meio de agdes sécio educativas.

Além de servigos terapéuticos para criangas e adolescentes com autismo, o CIRES
oferta servigcos esportivos e educativos. Ao longo destes vinte anos sdo promovidos
varios eventos e programas culturais visando garantir a saude e a cidadania para as
criangas e adolescentes, integrados com os familiares e a comunidade neste

processo.
4.2 Politicas Nacionais de Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do

Espectro Autista e Politica Publica da pessoa com deficiéncia.

E importante ter clareza de que embora se aborde neste trabalho, em especial as

politicas citadas acima. Os direitos da pessoa co deficiéncia e da pessoa autista



perpassam as demais politicas, em fun¢éo de alcangar a materializagdo dos direitos
dos usudrios.

Para melhor compreensdo acerca da importancia dos direitos, buscou-se primeiro
apresentar o artigo da Convencao das Nacdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e seu propésito.

Sendo assim a Lei n® 12.764/2012, aprovada no Congresso Nacional, sancionada pela
Presidenta Dilma e publicada no dia 28/12/2012 - Lei Berenice Piana, representa um
avanco nesta trajetéria de luta por direitos.

A inclusao oficial do transtorno do espectro autista no ambito das deficiéncias traz um
impacto fundamental para este grupo e suas familias, garantindo-lhes todos os direitos
na atencdo a saude, por exemplo, pois até o momento ndao eram incluidos como
publico alvo da reabilitagdo, nas garantias dos beneficios sociais e do trabalho. Ha
também a inclusdo de sua representatividade no ambito dos conselhos de direitos.
Segundo Lopes (2013), a Lei que institui a Politica Nacional de Prote¢cao dos Direitos
das Pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo significa o compromisso do pais
na execugdo de um conjunto de agdes, nos trés niveis de governo, necessario a
integralidade das atengdes a estas pessoas. A Lei sancionada, ao mesmo tempo em
que protege, elimina todo tipo de discriminagéo, vindo a confirmar todos os direitos de
cidadania dessas pessoas. Assim este ato foi de extrema importancia para viabilizar,
direitos a um diagnostico precoce, tratamento, terapias e medicamento; acesso a
educacdo; a protecdo social (beneficios, cuidados e moradia); ao trabalho e a
condi¢des adequadas de servigcos que lhes propiciem a igualdade de oportunidades.
Pensando desta forma a deficiéncia pode ser vista como uma caracteristica da
condicdo humana como tantas outras. Sendo assim, as pessoas com deficiéncia tém
direito a igualdade de condi¢cbes e a equiparagao de oportunidades, ou seja, todas
devem ter garantidos e preservados seus direitos, em bases iguais com os demais
cidadaos.

Ainda de acordo com Lopes (2013) esse novo olhar gerou a necessidade de
mudangas estruturais em relacdo as politicas publicas voltadas para esse segmento.
Com a lei n® 12.764/2012 representa significativo avango em termos sociais ao
equiparar os direitos das pessoas com TEA e com deficiéncia, sendo afirmados
conceitos e concepgdes presentes na Convengao Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (CDPD), ratificada pelo Brasil como emenda a Constituicao
Federal

Conforme Lopes (2013) por ser um fenbmeno complexo, de causas ainda
desconhecida e de abrangéncia biopsicossocial, o0 conhecimento sobre o Transtorno



do Espectro do Autismo carece de avancos em pesquisas e estudos sobre a origem,
desenvolvimento e progndstico das pessoas afetadas. Sendo, porém se conhecimento
de pesquisadores que os desenvolvimentos dos autistas variam de pessoa para
pessoa, mas que ele pode ser fortemente determinado pelas condigdes sociais
vivenciadas pelas familias. Nesse contexto, a lei n® 12.764/2012 vem para atender as
reivindicacbes de familiares com relacdo ao acesso as informacdes de qualidade,
servigos especializados e acessiveis, apoio aos cuidadores familiares e garantia de
direitos de cidadania. Com a aprovacao da lei o Governo Federal, por meio do
Ministério da Saude (MS), para atender as medidas ao acesso das pessoas com
autismo a saude, educacao e assisténcia social, criou um documento técnico intitulado
“diretrizes de atencdo a habilitagao/reabilitagdo das pessoas com transtorno do
espectro do autismo no SUS”. Este documento reafirma o direito universal de acesso a
saude dessas pessoas e indica a importancia de acoes Inter setoriais e articuladas
com a Educacao e Assisténcia Social.

5- RESULTADOS OBTIDOS

A partir da pesquisa realizada e com base nos graficos apresentados, podemos
perceber como o autismo tem crescido no mundo e como o enfrentamento desta
tematica tem sido fragilizado e superficial.

A pesquisa nos permitiu pensar um pouco em como a sociedade encontrar-se
abandonada pelo governo, ao analisarmos como o0s demais governos averiguam e
divulgam a questdo, como sao feitos levantamos de dados, ainda que em alguns
casos para controle de epidemias, mas ha um monitoramento. Enquanto no Brasil ndo
encontramos um gréafico sequer que puder mostrar uma investigacao sobre a questao
do autismo.

E o que vemos durante a pesquisa foi uma constante negacéo da saude, da protecéo,
da protecdo. Como recuperar, promover e proteger se nao tem acesso? Seu nao se
oferece informagbes para o usudrio que proporcione a mesma melhor condicao de
vida e esclarecimento, pois é possivel perceber que as familias que sédo orientadas e
gue ndo dependem do governo, ou seja, que tem poder financeiro consegue acessar
0S meios necessarios para o cuidado e reabilitagdo de seus filhos/as ao passos que
aqueles que dependem do poder publico, até o diagnéstico fechado é tardio
dificultando o tratamento e reducéo de danos.

Portanto, faz-se necessario um aprofundamento dessa tematica, associado a uma
maior divulgagao, além da conscientizagcdo dos 6rgaos competentes, pois, se € afeto
que ao olhar a saude de um pais, podemos conhecer a realidade de sua organizagao,



pode afirma que o Brasil esta em total decadéncia. O que ndo deixa de ser uma
verdade tendo em vista as constantes desregulamentag¢des das politicas publicas.

Durante nosso estudo buscamos dados estatisticos do crescimento do autismo, e
embora seja um tema de suma importancia, pouco encontramos, apenas dados a nivel
mundial desatualizado e a nivel Brasil quase inexistentes, ou seja, uma negligéncia, no
gue tange a oferta de informacgdes, protecao e cuidado com a populagao, que sofre os
danos do diagndéstico tardio, da dificuldade de acesso a rede de servico e do medo de

enfrentamento do autismo, visto a total falta de esclarecimento sobre o mesmo.

6- CONSIDERACOES FINAIS

Considerando a pesquisa realizada, identificamos que apesar da Constituicao Federal
de 1988, anunciar os direitos universais, estes nao sao de fato materializados. Ex: o
atendimento especializado disponibilizado para as pessoas com deficiéncia, ndo se
dar conforme descrito na Lei, pelo contrario, 0 acesso a estes, é quase inatingivel a
classe menos favorecidas. Essa situagao contraria o lema preconizado na Convengao
sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia de 2006, internalizada na Carta
Constitucional, a qual apregoa a participacao de todos em igualdade de oportunidades
e direitos. A Lei n® 12.764 no final de 2012, instituindo a Politica Nacional de Protecao
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, foi um importantissimo
marco legal, posto que é a primeira lei voltada a protecao especifica das pessoas com
TEA. Ainda assim, nao sao raras as vezes em que o poder publico, deixa de ofertas os
servicos e prestacdes positivas previstas na Constituicdo Federal de 1988, ao ser
acionado judicialmente se utiliza de argumentos como a falta de possibilidades

financeiras para se eximir do cumprimento de seus deveres estatais.

Embora sobre discursos, falta vontade politica, no que tange a propiciar a sociedade
condicbes digna de vida para mudar esta realidade. As politicas publicas que
viabilizariam as diretrizes tragcadas nos textos legais, fornecendo apoio e concedendo
a Pessoa com TEA, o acesso aos direitos primordiais, para uma vida de qualidade séao
escassos e mal articulados. A propria divulgacdo e esclarecimento sobre o autismo
sao praticamente inexistentes, sugerindo uma invisibilidade a este publico alvo, o que
dificulta o desenvolvimento da pessoa autista, assim como, o enfretamento da familia

aos impactos, que acompanham o diagnéstico.

Portanto, falta entdo ao poder publico, a atencdo devida ao assunto, pois sé

assim a pessoa com TEA podera ser gradualmente incluidas no convivio social e tera



possibilidade de uma melhor qualidade de vida com acesso aos Servicos necessarios

para tal.
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